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Ⅰ．はじめに
　乳幼児期の重症心身障害児（以下，重症児とする）の
抱える健康問題は多様であり，高度専門化した医療サー
ビスへのアクセスが容易になった反面，受ける医療の選
択の幅が増加した。また，重症児は医療ニーズのみなら
ず発達ニーズに応じた療育の必要性も高い１）。加えて，
平成18年4月からの障害者自立支援法の施行に伴って，
得られる福祉サービスも質と量の両面で多様性が増大し
ている。　
　しかし，これらのサービスを利用する乳幼児期の重症
児の家族は初期の家族発達段階にあり意思決定や家族内
コミュニケーションが発達途上にあるため，子どもの治
療やサービス決定場面において家族が意思決定上の困難
さを抱えやすい状況にある。
　上記の背景から「乳幼児期の障害児を育てる家族の意
思決定を支える支援に関する研究」の基盤として実施
した，乳幼児期の重症児に関わる専門職を対象とした
支援の困難に関する調査において，支援困難な局面と
して「重症児のQOLを高める外科的手術である気管切
開と胃瘻造設に関する意思決定支援の困難さ」が抽出さ
れた。このことは，近年の医療ニーズの高い重症児の
QOLに対する意識の高まり２）３）が反映したと考えられ
る。看護職は医療面・生活面の両面から援助できる職種
であることから，子どもの健康問題や発達ニーズを見通
した家族の意思決定支援への社会的な期待が高まってい
ると言える。一方，臨床においても，手術という重大な
決定に際して子どもにとって何が一番良い事なのか決め
られず，迷いや葛藤，苦悩を抱き孤立している家族や，
援助に戸惑いを感じる看護職に多く出会い，この局面に
おける看護の確立が急務であると考えた。
　しかし，医療的ケアが必要な子どもの在宅へ向けた家
族の意思決定４）５）や医療的ニーズが高い子どもを持つ
家族の意思決定と家族の健康との関連を検証した研究６）
はあるが，慢性状態の重症児に対する外科手術に関する
意思決定について研究的な取り組みは行われておらず，
看護援助への示唆を得るために，家族の意思決定の構造
や困難，影響要因を明らかにすることが必要であると考
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　本研究の目的は，乳幼児期の重症心身障害児の気管切開に関する家族の意思決定と影響要因を明らかにし看護援助の示唆
を得ることである。気管切開を実施した2家族，実施しなかった３家族に半構造化面接を行い，意思決定のプロセスと家族
の価値 /信念，サポートなどの影響要因をケース間比較し検討した。結果，家族は子どもの健康問題の緊急性の知覚，家族
なりに知識 /情報を意味付けた内容，期待する子どもや家族の状態を検討して決定に至るが，家族が認識したこれらの要素
の不明確さやあいまいなイメージから決定の困難を抱き，不満足感に至ることが明らかになった。決定に影響した家族の価
値 /信念として《意思表示できない子どもの決定を迫られる親の苦悩 /葛藤》《これまでの経験から培われた重症心身障害児
の親としての価値観》《気管切開による利益の不確かさ》が，他者からの影響として《医療者の関わり》《家族の関わり》《気
管切開をした他児とその家族》が見いだされ，専門性の異なる複数の医療者の関わりによって家族が決定に困難を抱く場合
もあった。看護師は家族の苦悩 /葛藤を前提に，家族の価値 /信念を肯定的・共感的に受け止め家族内で充分に検討し必要
な情報を得るよう家族内や専門職とのコミュニケーションを促すこと，特性にあった情報を蓄積し提供すること，子どもの
ニーズや専門職間の調整の必要性を判断することや，決定後も苦悩 /葛藤が続くことを理解した継続的な援助の必要性が見
いだされた。
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えた。
　以上から，重症児の慢性状態に対する外科的手術の意
思決定に関して，特に，生命活動に直結する呼吸に関連
した気管切開の家族の意思決定に焦点化し，本研究に着
手した。
Ⅱ．研究目的
　乳幼児期の重症心身障害児の家族の意思決定を支える
よりよい援助を考えるために，子どもの気管切開に関す
る家族の意思決定と意思決定に関わる要因を明らかに
し，看護援助への示唆を得る。
Ⅲ．研究方法
１．概念枠組み
　O’Connorらの「Decision support framework」７）を参
考にし，乳幼児期の重症心身障害児の家族の意思決定の
概念枠組みを作成し図１に示した。
　気管切開に関する家族の意思決定を，「【知覚した知
識 /期待】に基づき【意思決定上の困難】を抱きながら，
行動を決定する過程」と定義し，これには【子どもの健
康上のニーズ】【家族の価値 /信念】【他者からの影響】
が影響要因としてあり，決定の満足感などの【意思決定
の結果】に至る一連の流れを概念枠組みとした。
【子どもの健康上のニーズ】
《意思決定》
【知覚した知識 /期待】
【意思決定上の困難】
【家族の価値 /信念】
＜実施する場合の
　　　メリット・デメリット＞
【意思決定の結果】
＜決定の満足感＞
＜決定プロセス
　　　　の満足感＞
＜実施しない場合の
　　　メリット・デメリット＞
??
??
?
【他者からの影響】
図１　乳幼児期の重症心身障害児の気管切開に関する家
族の意思決定の概念枠組み
　各構成要素の定義は次に示す通りである。【子どもの
健康上のニーズ】は，繰り返す下気道の感染や呼吸不全
などの「子どもの健康上の問題から，医師から提案され
た気管切開の必要性」を表す。【知覚した知識 /期待】は，
気管切開に関するフォーマル /インフォーマルな情報や
意見から，「家族なりに予想した結果をメリット・デメ
リットとして知覚した内容」とし，〈実施する場合のメ
リット /デメリット〉〈実施しない場合のメリット /デメ
リット〉として示す。【家族の価値 /信念】は，子ども
の気管切開に関して，「家族が重要と考えていることや
大事にしたいこと，あるいは家族が望んでいる子どもの
状態」を表す。【他者からの影響】は，意思決定にあたっ
て「他者から受けた意見や援助の内容」を表す。【意思
決定上の困難】は，「どのような決定をしたら子どもと
家族にとって良いことなのかに関するわからなさの状
態」を表す。【意思決定の結果】は，「決定の結果得られ
た子どもの状態が期待通りであるかないか」を示す〈決
定の満足感〉と，決定プロセスにおいて，「家族なりに
重要と考え大事にしたことが決定プロセスに反映された
かどうか」を示す〈決定プロセスの満足感〉を表す。
２．研究対象
　研究対象は，乳幼児期に気管切開を勧められた，ある
いは手術を受けた重症児の家族とする。重症児とは，大
島分類において，IQ35以下，運動発達が寝たきりに相
当する児とする。在宅での育児が可能で現在在宅生活で
あることを基準とし，気管切開を勧めた医療機関とは異
なる２施設の外来通院中の患者から対象者を選定した。
３．データ収集方法
　O’Connorら ８） に よ っ て 開 発 さ れ た「Decision 
Conflict Scale，3rd.Ed.」を基に作成したインタビューガ
イドに沿って，30分～１時間程度の半構造化面接を行う。
インタビューガイドは，「決定の際に困ったこと」，「ど
のように解決したか」「得られたサポートについて」「決
定の満足感」「医療者や専門職に対する期待や要望」に
ついて問う内容を含む。研究対象者への面接は，障害児
看護の実践経験が10年以上の研究者２名が実施する。ま
た，医療的な背景や治療の経過については，家族の了解
を得て診療録から具体的な内容を得る。面接は，診察や
訓練治療の待ち時間を利用して実施する。
４．分析方法
　得られた面接内容を逐語録とし，文脈を損なわないよ
うに文節を取り出して，概念枠組みに沿って分類，整理
する。内容の類似性，相違性をみて表現を要約する。個
別分析として，各ケースの意思決定のプロセスと意思決
定上の困難，影響要因を分析する。次に，全体分析とし
て，全ケースの構成要素の共通性，相違性をケース間で
比較し，意思決定の特徴と影響要因を検討する。
　妥当性の確保のために，面接内容の分類に関しては研
究者間で解釈の一致を確認し，また個別分析，全体分析
過程においては，適宜小児看護研究者のスーパーバイズ
を受ける。
５．倫理的配慮
　本研究は，千葉大学看護学部倫理審査委員会の承認を
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受け実施した。
　データ収集に先立って，研究協力施設の長，看護部門
の長に研究計画書を用いて研究の趣旨と方法を説明し，
研究協力の同意を得た。その上で，対象候補となる家族
には，主治医あるいは臨床看護スタッフから研究者に紹
介をしてよいかどうかを確認してもらい，家族の了解を
得られた場合に研究者を紹介してもらった。
　対象家族へは，参加の自由意志，断っても治療や看護
に影響がないこと，プライバシーの保護，研究目的以外
の不使用，匿名性の遵守，インタビュー内容の録音など
について文書を用いて説明して同意を得た。
　対象家族への面接前には，「家族の意思決定の良い悪
いを判断するのでなく，大切な事を決めなければいけな
い場面でのより良い援助を考えるためのインタビューで
ある」旨を伝え，表出された思いや気持ちを肯定的・共
感的に受け止めながら語りを促した。また，面接の途中
で対象家族が不安を強く抱くような場合や，情緒的に動
揺したような反応を示した場合に対応できるように，面
接は家族の様々な反応を敏感に察知し対応できる充分な
能力と技術を有する研究者が行った。
Ⅳ．結　果
１.対象者の概要
　研究対象となったケースは５事例であった。気管切開
を実施したケースは２事例，実施していないケースは３
事例であった。子どもの年齢は，１才から５才で，全事
例とも１才から２才の間で気管切開を勧められた。気管
切開を勧められた医療機関は，地域中核病院２施設，小
児専門病院，療育施設２施設で，複数の医療機関から勧
められたケースもあった。子どもの疾患は，新生児仮死
が３事例，奇形症候群が１事例，水頭症が１事例であっ
た。面接対象となった家族は，両親が２事例，母親のみ
が３事例であった。全ケースが乳幼児医療費助成や障害
児者に対する社会保障制度を受け，在宅生活が可能な経
済・家族状況であることから，家族の社会的，経済的な
状態は同程度であると判断した。
２.乳幼児期の重症児の気管切開に関する家族の
意思決定のプロセスと影響要因
　全ケースの意思決定のプロセスを個別分析した後，全
体分析としてケース間における構成要素の比較，検討を
行った。その結果，気管切開を実施したケース（以下実
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図２　ケースＡの意思決定のプロセスと影響要因 図３　ケースCの意思決定のプロセスと影響要因
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において【知覚した知識 /期待】と【意思決定の結果】
の内容に相違が見いだされた。
　全体分析において見いだされた影響要因に関する情報
が豊富であり，かつ影響要因の相違が顕著であった実施
ケースAと未実施ケースCの個別分析結果を示し，意思
決定プロセスと影響要因を以下に記述する。
１）ケースA（図2）
　ケースAの意思決定のプロセスを図2に示した。ケー
スAは繰り返す肺炎や呼吸不全と，低緊張による排痰困
難により，１才4か月時に気管切開を実施した。
　ケースAの意思決定のプロセスには，「手術は簡単，
親が楽になる」という専門家の意見に対して，「親が楽
できるという理由で子どもに穴を開けられない」「生ま
れた時から生きてさえいてくれればいいと思っていた」
といった重症児の親としての価値観が影響し，「身体に
穴をあけて，痛い思いをさせる手術を受けさせていいの
かわからない」と思い，セカンドオピニオンを得る行動
をするものの，医師による異なる説明から意思決定上の
困難を抱いていた。最終的に，耳鼻科医師から客観的な
データを示されたこと，家族が気管切開を実施した他児
との関わりから肯定的なイメージを得たことから，実施
に至った。
　実施する場合のメリット・デメリットとして，家族は
「肺炎・生命のリスクの回避」をメリットとして捉え，
「声を失う」をデメリットと捉えていた。実施しない場
合のメリット・デメリットに関する語りはなかった。
　ケースAでは，実施後に子どもだけではなく家族の健
康状態が安定し，子どもも家族も「楽になった」と知覚
しており，決定の満足感は高かった。
２）ケースC（図3）
　ケースCの意思決定のプロセスを図3に示した。ケー
スCは，舌根沈下による気道閉塞，外表奇形への計画手
術時の呼吸管理，発達への好影響を理由に折につけ気管
切開を勧められていたが，実施しない決定をしていた。
　ケースCの意思決定のプロセスには，親が専門家の勧
めに対して「切らなくて（手術しないで）済むこともあ
るのに，医師はすぐ手術を勧める」と捉え圧力と感じて
いたこと，「医療的ケアをこれ以上増やしたくない」と
いった重症児の親としての価値観が影響した。また，以
前に，医療者から楽観的な見通しのみを説明され不信感
を抱き，情報はあっても結局はよくわからないといった
意思決定上の困難を抱いていた。加えて，気管切開をし
た他児の母親から，「大変になる」「経済的な負担がある」
と聞き，気管切開に対するネガティブなイメージを持ち
実施しない決定に至った。
　実施する場合のメリット・デメリットとして，「呼吸
が楽になる」「発達への好影響」をメリットとして捉え，
「楽しいことができない」「元に戻せない」「ケアが増え
る」「経済的な負担が増える」をデメリットと捉えてい
た。実施しない場合のメリット・デメリットとして，
「（ケアや楽しみについて）現在の状況が保てる」をメ
リットと捉え，「入退院の繰り返しが続く」「決定を先延
ばしにしている心理的な負担」をデメリットと捉えてい
た。
　ケースCでは，結果として気管切開の必要性が減少し
たことで，実施しないという決定への満足感は高かった
が，「勧めるからには，経済的な負担の状態をわかって
勧めて欲しい」や「家庭の状況に合わせたケアの相談を
表１　気管切開をしたケースのメリット・デメリットの知覚
気管切開をする 気管切開をしない
メリット ・生命のリスク／肺炎のリスクを回避できる・繰り返す入院や頻繁な吸引を避けられる
（語りなし）
デメリット
・声が出ない
・痛い思いをさせる
・手術をすることによるリスク（麻酔から覚醒できない，呼吸器がはずせない）
・入退院を繰り返す
表２　気管切開をしなかったケースのメリット・デメリットの知覚
気管切開をする 気管切開をしない
メリット
・手術をしてうまくいけば20歳くらいまで生きる
・気管切開術をすれば，胃ろうの手術ができる
・呼吸が楽になると緊張が取れる，発達する，手の手術ができて脳への刺激になる
・窒息が起きたときに呼吸器につなぐのが早く，救命が早くはかれる
・痰が吸引しやすくなる
・現状維持ができる，今の生活が続けられる，現状で保てているならあえ
てしたくない
・ケアがいまのままだから増えも減りもしない
・今のままなら吸引が２～３回なので，そのままでいい
・体力がついてから手術を受けたほうが，結果の予測ができるので，今は
受けない
デメリット
・（気管切開をしている動けない子を見て）動けなくなる
・手術や麻酔そのもののリスク，全身麻酔のリスクで人工呼吸器がはずれなくなる
・声がでなくなる
・（声を出すのが楽しみの子）楽しいことが何もなくなる
・（喉頭気管分離術をすると）においがわからなくなる
・細菌感染しやすくなる
・（いずれは塞いでほしいが）いつまで必要なのかが明確でない
・必要物品が自費：経済的負担
・吸引が頻繁になり，苦しい思いをさせる
・今でもケアが大変なのに，さらに医療行為が増えると自分の首を絞めることになる
・手術で痛い思いをさせる
・窒息が原因で２～３年で亡くなることもある
・夜間の窒息を防ぐ必要がある（母親が舌を押さえて，airwayを確保する
必要がある）
・入退院の繰返しになる，在宅酸素になる
・先延ばしにしている心理的な負担がある
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して欲しい」と，適切な情報提供の不足に対する不満足
感の表出があった。
３）実施ケースと未実施ケースの比較から見いだされた
意思決定の特徴
　全体分析の結果から，意思決定の特徴を示す。
（1）【知覚した知識 /期待】の特徴
　実施ケースの知覚したメリット・デメリットを表１に
示した。実施ケースでは，実施するメリットを「繰り返
す肺炎・呼吸不全の回避」「生命のリスクの回避」と捉
え，実施するデメリットを「手術のリスク」「術後の痛
み」「声の喪失」「身体に穴をあける」と捉えていた。実
施しないメリットに関する語りはなく，実施しないデメ
リットについて「入退院の繰り返しが続く」「在宅生活
ができない」と捉えていた。メリット・デメリットの知
覚と決定の関係をみると，実施ケースの特徴は，実施す
るデメリットの知覚はあるが，示された客観的なデータ
に基づき，気管切開をデメリットに勝る緊急性が高い
ニーズであると知覚して決定に至ったことであった。
　未実施ケースの知覚したメリット・デメリットを表２
に示した。未実施ケースが知覚した実施するメリット
は，実施ケースと違いはなかったが，実施するデメリッ
トについて，実施ケースで示された内容に加えて「ケア
が増える」「感染しやすくなる」「実施すると動けなくな
る」「経済的な負担がある」と，不確かなイメージや合
併症の心配から生じるデメリットの内容の増加があっ
た。また，実施ケースでは知覚されていなかった実施し
ないメリットについて「現状維持ができる」とし，実施
しないデメリットを「呼吸リスクが回避されていないこ
と」「先延ばしにしている心理的負担」としていた。メ
リット・デメリットの知覚と決定の関係から未実施ケー
スの特徴をみると，未実施ケースは実施するデメリット
の知覚内容が多いことに加えて，「現状維持できる」こ
とをデメリットに勝るメリットとして決定に至ったが，
決定を先延ばしにした心理的な負担が残っていた。
（2）【意思決定の結果】の特徴
　実施・未実施ケース間では，さらに【意思決定の結果】
における〈決定の満足感〉に相違があった。〈決定プロ
セスの満足感〉についての特徴を含めて述べる。
　実施ケースでは，「ケアが楽になった」「肺炎を起こさ
なくなり入退院が減った」など，メリットとして期待し
ていた子どもの変化から，〈決定の満足感〉が高く表出
された。〈決定プロセスの満足感〉においても，客観的
データを用いて説明され納得し決定できたプロセスが共
通してみられた特徴であった。
　未実施ケースでは，子どもの状態が安定したケース
と，悪化したケースがあった。悪化したケースでは，最
大のメリットとしていた現状維持ができない場面に直面
することで，「診察のたびに医師に勧められる」「呼吸状
態が悪化すると決定時期が迫っているように感じる」な
どといった葛藤の表出があった。未実施ケースは，両親
で相談して決めたという〈決定プロセスの満足感〉は
あったが，決定プロセスにおける「サポート不足」「子
どもの状態や家族の状況にあった適切な情報の不足」に
直面している状況があった。
４）意思決定への影響要因
　各ケースにおける意思決定への影響要因についてケー
ス間で比較，検討したが，ケースの特徴による影響要因
の相違やパターンは見いだせなかった。よって，全ケー
スの要因を抽出し，要因毎に内容を整理した。
（1）意思決定に影響した【家族の価値 /信念】
　【家族の価値 /信念】を分類しそれぞれを要約した結
果，《意思表示できない子どもに関する決定を迫られる
親の苦悩 /葛藤》《これまでの経験や結果から培われた
重症児の親としての価値観》《気管切開による利益や恩
恵に対する不確かさ》が見いだされた。
　《意思表示できない子どもに関する決定を迫られる親
の苦悩 /葛藤》には，〈子どもにとっての安楽・楽しみ・
発達上の意義がわからないことでの苦悩 /葛藤〉〈子ど
もの命に関係する決定が迫られていることでの苦悩 /葛
藤〉，子どもにとっての唯一の表現手段である声を失っ
てしまうといった〈今子どもが持っている機能や楽しみ
を奪う苦悩 /葛藤〉が含まれた。これらの苦悩 /葛藤は，
個人内や家族内，専門職との間で対立がみられ，実施未
実施に関わらず全てのケースに存在した。
　《これまでの経験や結果の中で培われた重症児の親と
しての価値観》には，何度か生命の脅かしの状況があっ
たことや，今の生活を続けて身近にいて欲しいといった
〈生きていてさえくれればいいという思い〉，重症児は手
術などの治療結果の予測が難しいことから〈客観的な
データに基づいて判断したいという考え〉，現在でも子
どものケアに手がかかるので医療的ケアを増やすことで
親自身が大変になるという思いから生じた〈医療的なケ
アが増えるのは避けたいという思い〉，これまでの専門
職や周囲の人との関わりの体験から，周囲の人の価値観
に合わせることで，〈周囲の人から良い親とみられたい
思い〉が含まれた。
　《気管切開による利益の不確かさ》には，子どもの状
態にあった情報の不足や，逆に情報過多で選びとれない
といった〈気管切開に対する情報不足 /情報過多〉，漠
然とケアの大変さだけを思い浮かべたり，周囲の気管切
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開をした子どもとの関わりからネガティブなイメージを
思い描くなどの〈気管切開に対する曖昧 /ネガティブな
イメージによる不確かさ〉が含まれた。
（2）意思決定に影響した【他者からの影響】
　意思決定に影響した【他者からの影響】を分類した結
果，《医療者の関わり》《家族の関わり》《気管切開をし
た他児とその家族》が得られた。
　《医療者の関わり》は，「子どもの予後に関する説明を
してくれた」「よりよい決定のために段階を踏ませてく
れた」「親の考えを汲んで治療方針を決定してくれた」
「生活に即したアドバイスをくれた」「話を聞いてくれ
た」と，気管切開の意思決定へむけたサポートとして認
識していた。一方で，専門家によって判断や意見，視点，
説明内容が異なることで，最終的には家族の意思に決定
が委ねられることや，家族と医療者との価値観が異なる
ことに対して，圧力と認識していた。
　《家族の関わり》は，「両親間で子どもの命に関する共
有ができた」「家族員が兄弟の世話をしてくれた」と，
サポートとして認識していた。
　《気管切開をした他児とその家族》からは，実施後の
状態に対する具体的な情報を得て，実際の子どもの状態
から気管切開をした子どものイメージ作りに影響してい
たが，受け取り方には違いがあった。
Ⅴ．考　察
１．乳幼児期の重症児の気管切開に関する家族の
　　意思決定
１）意思決定の特徴
　乳幼児期の重症児の気管切開に関する家族の意思決定
の特徴は，子どもの健康問題の緊急性の知覚，得られた
知識 /情報を家族なりに意味づけした内容，期待する子
どもや家族の状態を検討し価値付けて決定に至ることで
あった。
　実施ケースの決定へは，子どもの健康上の問題による
子どもと家族の日常生活上の制限の大きさから，家族が
子どもの状態の改善を切望して自ら行動し，客観的な
データや多くの意見を得て，手術による利益を明確にイ
メージできたことが決定に最も影響していた。一方，未
実施ケースからは，手術のリスクや手術後の状態に対す
る漠然とした不安や現存機能喪失への不安が多く表出さ
れ，現状維持に価値を置き実施しない決定に最も影響し
ていた。
２）子どもの健康問題の緊急性の知覚と期待する子ども
と家族の生活の状態の関連について
　未実施ケースは，期待する子どもや家族の生活の「現
状維持」に価値を置き実施しない決定をしていた。子ど
もの健康状態が実施ケースと比較して軽度であること，
気管切開を緊急性の高いニーズと捉えていなかったこ
と，子どもの状態による生活上の制限が少なく改善への
希求が少ないことが理由として考えられた。しかし，工
藤９）が「重症の上気道の閉塞を指摘しても，家族はこ
れがいつもの状態，普通と捉えていることもある」と指
摘しているように，慢性的な呼吸障害は徐々に状態悪化
が進み緊急性の判断が難しく，子どもの呼吸状態の実際
と家族の捉え方にずれはないか検討する必要がある。
　また，慢性的な呼吸障害に対する気管切開は救命を第
一義とした選択ではないことから，実施時期が定められ
ず10），手術に伴うリスクも高いため，家族は子どもの命
や現存機能喪失の可能性のある手術について，自分たち
の価値 /信念に基づいた決定しなければならず，苦悩を
感じやすい。よって，決定を躊躇するあるいは先延ばし
にしたい心理が作用することも考えられた。
３）知識 /情報の家族なりの捉え方と期待する子どもと
家族の生活の状態の価値づけの関連について
　充分な情報提供がされているとは言えない現状の中
で，家族は限られた情報から，情報の意味を家族の価
値 /信念の中で解釈し，実施する場合と実施しない場合
の子どもと家族の生活の変化を検討して決定に至って
いる。しかし，子どもと家族のQOLの向上のためと勧
められた時に，家族としてどのような状態をよりよい生
活とするかといった明確なイメージがないと決定が困難
になるとも言える。特に，家族としての経験が短く，家
族内のコミュニケーションを通してその家族なりの価値
/信念を培っていく過程にある乳幼児期の子どもをもつ
家族の場合は，家族内で価値 /信念を共有し明確にする
過程を充分に経ることが重要であると言える。
　以上の考察から，家族の意思決定のプロセスを促進す
る看護援助として，医学的なデータが不足している現状
ではあるが，家族が必要な情報をできるだけ得られるよ
うな情報探索行動を促すこと，家族内で価値 /信念を培
う過程を支えて期待する子どもの状態や家族の生活の状
態を具体的にイメージできるように援助することと，そ
のためには，援助する看護者自身が子どもの健康上の問
題を適切に判断した上で，気管切開を実施する /しない
場合の双方の側面から子どもの状態や生活・発達への影
響に関するエビデンスを蓄積して情報提供できるように
することが必要であると考える。
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２.乳幼児期の重症児の「子どもにとってよい状
態」の不明瞭さと【家族の価値/信念】の関連，
および【他者からの影響】
１）「子どもにとってよい状態」の不明瞭さ
　重症児のQOLは，「子どもの生活の充実や拡大，苦痛
の軽減，快適な状態の増進，発達的変化」2）として捉え
られるが，子ども自身の主観的な評価を得られないこと
や客観的指標もないため明瞭な概念ではなく，よって，
専門職それぞれの立場や視点によって捉え方が異なる。
QOL向上のためにと勧められた気管切開の意思決定に
おいて，家族は子どもと家族にとって「よりよい状態」
を思い描いて決定することが求められる。気管切開を勧
められるということは何らかの呼吸障害を示すが，重症
児の健康問題の複雑さのため，呼吸障害の緩和が必ずし
も快適な状態の増進や発達的変化につながるとは言えな
い。また，気管切開によってケアや感染のリスクが増え
生活の拡大を妨げ，かえって発達の機会を失う場合もあ
る。本人の意思を確認できないだけに，家族も含め関わ
る人が子どもにとって最良の状態を検討して共通認識す
ることが必要な局面である。しかし，同時に価値の対立
や葛藤が必然的に生じる状況であるとも言え，決定局面
での家族の苦悩や葛藤の理解や価値の対立を前提とした
援助が必要である。
２）「子どもにとってよい状態」の不明瞭さと家族の
　　苦悩 /葛藤
　家族の価値 /信念のうち，《意思表示できない子ども
に関する決定を迫られる親の苦悩 /葛藤》に含まれた
〈子どもにとっての安楽，楽しみ，発達上の意義がわか
らないことでの苦悩 /葛藤〉は，今優先すべきことの意
味付けや価値付けができないために，家族が真に知りた
い情報を認識できないことで，必要な情報を得られな
かったために生じた苦悩や葛藤であると考えられた。こ
の苦悩／葛藤は《気管切開による利益や恩恵に対する不
確かさ》とも関連し，また，子どもにとって今何が一番
必要かわからないことで，〈生きていてさえくれればい
いという思い〉にも関連していると考えられた。ここで
示した苦悩や葛藤，不確かさは，子どもにとってよい状
態が不明瞭であるがゆえに，子どもの健康状態によって
繰り返し体験されると考えられた。
３）他者からの影響について
　気管切開をした他児の状況を見聞きすることは，実施
後の子どもや家族の状態のイメージ作りに影響してい
た。また，複数の医療者から異なる意見を聞くことは，
家族にとって情報的なサポートになる一方で，家族の価
値 /信念が明確でないと，混乱を引きおこす原因となる
と考えられた。工藤９）は，気管切開の決定にあたって
は専門職間の連携の重要性を指摘しているが，診療科や
施設を超えた連携は難しい現状もある。
Ⅵ．看護援助への示唆
　乳幼児期の重症児の気管切開に関する家族の意思決定
の局面において，医学的なデータや子どもの状況にあっ
た情報の不足から，価値観の対立や葛藤，混乱によって
苦悩の局面に立たされているという前提がある。従っ
て，気管切開の意思決定の局面にある家族への看護援助
には，現在の家族の価値 /信念を肯定的・共感的に受け
止め，家族自身が自分たちの価値 /信念を充分検討でき
るように，家族間のコミュニケーションや，家族にとっ
て必要な情報，現在持っている情報の質や内容を，家族
と共に検討して専門職とのコミュニケーションを促すこ
と，重症児の特性にあった情報を提供することが必要で
ある。また，看護師として子どもの健康上のニーズや専
門職間の調整の必要性を判断すること，子どもの状態や
生活・発達への影響を情報提供できるようにエビデンス
を蓄積すること，家族は決定後にも葛藤や苦悩が続くこ
とを理解して援助を継続する必要性が見いだされた。
Ⅶ．研究の限界
　研究対象者が少ないため今日の結果の一般化に限界は
ある。しかし，看護師が役割を発揮すべき局面であるこ
とが明確にでき，看護援助を考える際の資料になりうる
と考える。
（この研究は，平成17年度から３年間の科学研究費基盤
研究（C）「乳幼児期の障害児を育てる家族の意思決定
を支える支援に関する研究」の一部である。）
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FAMILY DECISION-MAKING IN TRACHEOTOMY OF INFANT/TODDLER WITH SEVERE DISABILITIES
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 The purpose of this research was to explore family decision-making and factors involved in choosing a tracheotomy for 
infants or toddlers with severe disabilities in order to clarify nursing implications.  Semi-structured interviews were con-
ducted on five families who were offered the option of a tracheotomy for their child’s medical condition.  The data were 
analyzed using within-case and cross-case comparisons to identify the family decision making process and factors regard-
ing family values/beliefs and outside support.  The families came to a decision through consideration of their child’s health 
problems, their perceived knowledge and expectations, and desired child and family conditions.  Uncertainty and unclear 
images of these factors led to conflict and dissatisfaction with their decision.  Family values or beliefs affecting decision 
making were divided into three categories – “suffering/conflict as child’s surrogate,” “parent values/beliefs as parents of a 
medically fragile child,” “uncertainty of the benefits of tracheotomy.”  Other factors were divided into “support provided 
by professionals,” “support from other family members,” and “support from peers.”  A variety of professional opinions 
confused the family and they felt pressure to make a decision.  By presupposing sympathy and accepting the family’s suffer-
ing and conflict, nurses can help family members to communicate with each other and with professionals in order to meet 
their needs.  In addition, nurses need to provide appropriate information regarding the child’s condition, make clinical 
judgments about the child’s medical needs, coordinate among professionals, and provide continuous support to the family.
